Wien, am 25.11.2014
Zweite Sitzung der Enquete-Kommission "Wirde am Ende des
Lebens" am 25. November 2014

Statement Dr." Martina Kronberger-Vollnhofer (Leiterin Wiens mobiles
Kinderhospiz MOMO & Kinderhospizbeauftragte Dachverband Hospiz
Osterreich)

Sehr geehrte Frau Vorsitzende der Enquete-Kommission, sehr geehrte Frau
Prasidentin des Nationalrates, sehr geehrte Mitglieder der Enquete-Kommission,
sehr geehrte Abgeordnete zum Nationalrat, sehr geehrte Damen und Herren hier und

im Livestream!

Ich darf mich zu Wort melden als Kinderhospizbeauftragte des DV Hospiz Osterreich,
als Kinderarztin & Palliativmedizinerin, Leiterin des mobilen Kinderhospiz MOMO in
Wien, Mutter, vor allem aber auch im Namen der zahlreichen betroffenen Kinder und
ihrer Familien, die sich von dieser Sitzung sehr viel erwarten. Die Enquete-
Kommission arbeitet zum Thema ,Wirde am Ende des Lebens". Ich méchte mit
ihnen Uber die ,Wirde am Anfang des Lebens" reden. Dann, wenn Kinder durch
Probleme rund um die Geburt einen schwierigen Start ins Leben haben, mit einer
schweren Erkrankung geboren werden, oder im Laufe ihrer Kindheit an
lebensverkirzenden, lebensbedrohlichen und fortschreitenden Krankheiten
erkranken oder einen Unfall mit schweren Beeintrachtigungen tberleben. Dann wenn
auch das Sterben eines Kindes immer wieder Thema wird. Der Alltag dieser
Familien ist mitunter gepragt von 24h aufwendiger Pflege, Schmerzen, durchwachten
Nachten, Verabreichung kinstlicher Ernahrung, fallweise kinstlicher Beatmung,
zahlreichen Spitalsaufenthalten und der Angst vor immer wieder plétzlich
auftretenden Komplikationen, und das haufig tber Jahre oder gar Jahrzehnte.

Wir alle sind uns einig, dass kein lebensbedrohlich erkranktes Kind mit seinem
Schicksal alleingelassen werden soll, dass jedes dieser Kinder gemeinsam mit
seinen Eltern und Geschwistern in Anbetracht seiner schweren Erkrankung einen

Anspruch auf ein Leben in Wirde hat. Dieses kann mdglich werden unter Vorhaltung



einer individuellen Palliativversorgung in einem kindgerechten Umfeld am
selbstgewahlten Ort — natirlich in enger Kooperation mit den Spezialisten in den
Krankenhéausern, den Kolleginnen im niedergelassenen Bereich sowie den

sozialpadagogischen Einrichtungen.

Die Realitat sieht aber leider haufig anders aus: Viele Familien fuhlen sich vor allem

im hauslichen Bereich alleingelassen, hilflos und tberfordert.

Die Auseinandersetzung mit Krankheit, Tod und Trauer trifft die Eltern in einer Zeit,
die tblicherweise von Traumen und Wunschen fur die Zukunft der Familie und ihrer
Kinder gepragt ist. Die Sorgen und Angste, die aufwendige Pflege des Kindes sowie
die psychische und nicht zuletzt auch korperliche Erschépfung der Eltern lasst wenig
Zeit fur Freunde und soziale Kontakte und fuihrt dartiber hinaus zu einer oft enormen
finanziellen Belastung. Gesunde Geschwister fuhlen sich in die 2. Reihe gedrangt,
entwickeln Schuldgeftihle, ziehen sich zuriick und missen ebenso wie die Eltern

einfach funktionieren.

So liegt es eigentlich auf der Hand, dass diese Familien eine umfassende Betreuung
benotigen. Dazu bedarf es eines multiprofessionellen, fir die Betreuung von Kindern
qualifizierten Palliativtams, bestehend aus Arztinnen und Pflegenden,

Psychologinnen, Sozialarbeiterinnen, Therapeutinnen, Padagoginnen, Seelsorge und

Ehrenamt.

Diese Betreuung muss gemal internationalen Standards flachendeckend und
kostenlos zur Verfugung stehen:

e mobile Palliativ- und Hospizteams zur Betreuung zu Hause

e stationare Einrichtungen wie Palliativbetten in Kinderabteilungen und

Kinderhospize sowie Entlastungsangebote
Von der Umsetzung sind wir in Osterreich leider noch weit entfernt:

e In nur 2 Bundeslandern (NO, Stmk) gibt es eine Finanzierung fiir mobile
Palliativteams , in allen anderen Bundeslandern gibt es entweder keine

Angebote, oder sie sind rein spendenfinanziert



e Es gibt fir ganz Osterreich bisher nur 3 definierte Palliativbetten
(Thermenklinikium Mdodling/Kinderabteilung), eine Einrichtung die fir viele
gemeinsam betreute Familien eine deutliche Entlastung gebracht hat

e Es gibt kein stationdres Hospiz in Osterreich und zu wenige
Entlastungseinrichtungen

e Es gibt keine flachendeckende Finanzierung die zu Gunsten der kleinen
Bundeslander und der damit verbundenen kleinen Zahlen unbedingt auch

landerubergreifend angeboten werden muss

Obwohl bereits im Jahr 2012 im Auftrag des BM fiur Gesundheit ein Expertenkonzept
erstellt wurde, in dem der 6sterreichweite Bedarf und die notwendigen Strukturen
abgebildet sind ist speziell die mobile Kinderpalliativversorgung zu einem Spielball
zwischen Bund und Landern, Sozial-und Gesundheitsressorts geworden, auf der
Strecke bleiben die Betroffenen, die sich haufig als Bittsteller am Rande der

Gesellschaft wiederfinden.

Letzte Woche wurde auch in Osterreich ,25 Jahre Kinderrechtskonvention* gefeiert.
Zwei der 4 Grundprinzipien umfassen das Recht auf Leben, Uberleben und
Entwicklung sowie das Verbot der Diskriminierung und damit verbunden das Recht

auf Versorgung und Teilhabe am Leben.

Wir konnen den betroffenen Familien ihr Schicksal nicht nehmen, aber es ist unsere

gesellschaftliche und vor allem auch menschliche Pflicht

e sie auf ihrem schweren Weg zu begleiten und zu unterstitzen
e und ihnen die Strukturen zu bieten die ihnen in Anbetracht der schweren
Erkrankung ihres Kindes ein Leben und auch ein Sterben in Wirde

ermdglichen



Ich mdchte mit einem Zitat von Janusz Korczak schliel3en:

Es ist eine Verdrehung der Gerechtigkeit, dass einige nicht vergessen werden,

andere aber doch.

Lassen sie uns bitte die Kinder, die unsere Unterstiitzung so dringend brauchen nicht

vergessen.
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